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Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli tuottaa asiakaslahtdinen MS-taudin 184-
kehoidon opas yhteistydssa Etela-Karjalan keskussairaalan (EKKS) neurologian
poliklinikan kanssa. Opinnaytetydn tavoitteena oli tuottaa tietoa MS-potilaille sai-
raudesta ja sen ladkehoidosta seka tuottaa apuvaline potilasohjaukseen. Opas
tuotettiin yhteistydossa Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin (Eksote) kanssa.
Aihe oli lahtdisin Eksoten tarpeesta.

Multippeliskleroosi eli MS-tauti on yleisin neurologinen sairaus suomalaisilla nuo-
rilla. MS-taudin etenemiseen vaikuttavan ladkehoidon aloittaminen on ensisijai-
sen tarkead, koska pitkalle edenneen sairauden aiheuttamiin muutoksiin elimis-
tossa ei voida enda vaikuttaa. Ladkehoidon ohjauksen tavoitteena on laakehoi-
toon motivoitunut ja sitoutunut potilas. Tama edellyttdd sairaanhoitajalta kykya
puhua suoraan taudin etenemisesta ja sen vaikutuksista toimintakykyyn seka kat-
tavan tiedon ja neuvonnan antamista potilaan tarpeiden mukaan.

Opinnaytetyon lahestymistapa oli toiminnallinen tutkimus. MS-taudista haettiin
tietoa kirjallisuudesta ja systemaattisella tiedonhaulla eri tietokannoista. Lisaksi
tietoa haettiin vapaamuotoisella haastattelulla, johon osallistui neurologian poli-
klinikan sairaanhoitajia. Haastattelu analysoitiin teemoittain. Neurologian polikli-
nikan sairaanhoitajille lahetettiin arviointiiomake, jonka avulla saatiin palautetta
oppaasta. Opasta muokattiin saadun palautteen perusteella.

Opinnaytetyona tuotettiin asiakaslahtdinen MS-taudin laakehoidon opas. Se si-
séaltaa yleistietoa MS-taudista ja sen ladkehoidosta seké neurologian poliklinikan
ja muiden sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten yhteystiedot. Oppaassa
kerrotaan, millaisissa tilanteissa MS-potilas voi ottaa tiettyyn tahoon yhteytta.
MS-potilaiden ladkehoito suunnitellaan yksildllisesti, joten oppaassa huomioi-
daan potilaiden yksil6llisyys.

Asiakaslahtéinen MS-taudin ladkehoidon opas on suunniteltu MS-potilaiden tie-
dontarpeiden mukaan. Opas siséltda ajantasaista ja tarpeellista tietoa, josta MS-
potilas voi kerrata asioita ja tarkistaa, mihin voi ottaa tarvittaessa yhteytta. Sai-
raanhoitaja voi kayttaa opasta potilasohjauksen tukena.

Asiasanat. MS-tauti, laadkehoito, asiakaslahtoisyys, potilasohjaus, kirjallinen poti-
lasohjaus
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The aim of this thesis was to produce a customer-oriented guide about medical
treatment of multiple sclerosis in co-operation with the neurological outpatient
clinic of South Karelia Central Hospital. The first goal of the guide was to increase
patients’ knowledge about multiple sclerosis and its medical treatment. The sec-
ond goal was to produce a tool for patient-counselling. The guide was produced
in co-operation with South Karelia Social and Health Care District (Eksote). The
subject of the guide was chosen to address the needs of Eksote.

Multiple sclerosis is the most common neurological disease among young adults
in Finland. The medical treatment that affects the progression of multiple sclero-
sis is recommended to be started as soon as possible because the medication
cannot repair the changes already happened in the body. The goal of medical
treatment counselling is to have a motivated and committed patient. This requires
an ability not only to speak directly about the disease and its effects but also to
give the patient the information he or she needs.

The material was collected from literature and using an information retrieval from
different databases. The material was collected using also an informal interview.
The interviewees were nurses, who worked at the neurological outpatient clinic.
The interview was analysed by themes. An evaluation form was sent to the inter-
viewees. The guide was edited based on the results.

A customer-oriented guide about medical treatment of multiple sclerosis contains
information about multiple sclerosis and its medical treatment. The guide contains
contact details of different healthcare and social welfare specialists. The patients’
individuality has been taken into account.

A customer-oriented guide about medical treatment of multiple sclerosis was de-
signed to address the information needs of the patients. The guide contains up-
to-date and important information. From the guide the patients can revise infor-
mation about multiple sclerosis and its medical treatment and in what cases they
can be in contact with different specialists. It can be used as a tool in patient-
counselling.

Key words: multiple sclerosis, medical treatment, customer-oriented approach,
patient counselling, written patient counselling
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1 Johdanto

Multippeliskleroosia (jatkossa MS-tauti) esiintyy maailmalla erityisesti Euroopan
pohjoisosissa, Etela-Kanadassa, Yhdysvaltojen pohjoisosissa seké Australiassa.
Riski sairastua MS-tautiin on Suomessa korkeampi kuin muissa maissa. (Suo-
men MS-hoitajat ry 2015, 9.) MS-tauti on Suomessa yleisin nuorten aikuisten va-
kava neurologinen sairaus ja sita sairastaa yli 9000 suomalaista (Neuroliitto
2018a). Siihen sairastuu vuosittain 100 000 suomalaisesta seitseman (Kaypa
hoito -suositus 2015). Sairastumisikd on arviolta 20-40 vuotta ja kaksi kolmas-

osaa sairastuneista on naisia (Neuroliitto 2018a).

1990-luvulta lahtien on ollut saatavilla MS-taudin immunomoduloivia eli taudin-
kulkuun vaikuttavia laékkeita. Nykyisin on toistakymmenta eri tyyppista valmis-
tetta, jotka eivat kuitenkaan korjaa syntyneita tautimuutoksia tai toiminnanrajoit-
teita. (Kaisti 2018, 20.) Viimeisen 20 vuoden ajan MS-taudin immunomo-
duloivassa laékehoidossa on tapahtunut paljon kehitystd eteenpain. Nykyisin
markkinoilla on yhteensé 13 eri MS-taudin etenemiseen vaikuttavaa ladkeainetta.
Ensimmaiset MS-taudin l&a&kkeet olivat injektioita ja my6hemmin markkinoille tu-
livat suonensisaisesti annettavat sekd suun kautta otettavat tablettimuotoiset
ladkkeet. (MS hoitajat ry 2018.) MS-taudin ladkehoidon kehityksesta ei 16ytynyt

kirjallisuushaussa hoitotieteellisia tutkimuksia.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa asiakaslahtdinen MS-taudin 184-
kehoidon opas. Aihe on rajattu MS-taudin immunomoduloiviin laékkeisiin, jotka
ovat kaytdssa Etela-Karjalan keskussairaalan (jatkossa EKKS) neurologian poli-
klinikalla. Aineisto keratdan kirjallisuudesta ja systemaattisella tiedonhaulla eri
tietokannoista. Lisdksi tietoa keratddn haastattelemalla EKKS:n neurologian po-
liklinikan sairaanhoitajia. Sairaanhoitajilla tarkoitetaan tadssa opinnaytetydssa ni-
menomaan EKKS:n neurologian poliklinikan laillistettuja terveydenhuollon am-
mattihenkilditd. Opinndytetydn aihe on tyfelamaélahtéinen ja opas suunnataan
Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin (jatkossa Eksote) neurologian poliklinikan

MS-potilaiden kayttoon ja potilasohjauksen apuvélineeksi.



MS-taudin laékehoidon opas tehdaan yhteistydssa Eksoten neurologian poliklini-
kan kanssa. Asiakaslahtoista opasta voi hyédyntaa niin terveydenhuollon ammat-
tilaiset tydssaan kuin hoitotydn opiskelijat opinnoissaan. Oppaan kaytto ei rajoitu
vain neurologian poliklinikalle, vaan sita voi kayttaa tiedonlahteend myods esimer-
kiksi osastoilla ja kotihoidossa. Aikaisempia opinnaytetdita MS-taudin laékehoi-

dosta ei I6ytynyt, joten aiheen tutkiminen on hyddyllista.

2 MS-tauti ja sen ladkehoito
2.1 Yleistietoa MS-taudista

MS-tauti eli multippeliskleroosi on keskushermoston sairaus, jossa sairastuneen
iImmuunijarjestelma vaurioittaa aivojen ja selkaytimen myeliinia. Myeliini on aine,
joka peittaa hermosolujen jatkeita parantaen niisséa sahkoista tiedonkulkua. Tun-
temattomasta syysta valkosolut tunnistavat myeliinissé vieraita rakenteita, minka
vuoksi valkosolut tunkeutuvat verenkierrosta keskushermostoon muodostaen tu-
lehduspesakkeita. (Neuroliitto 2018b.) Immuunijarjestelmén virheellisen toimin-
nan loputtua muodostuu hermoimpulssien kulkua hairitsevaa arpikudosta (Aivo-
talo 2018a). Taudin varhaisessa vaiheessa hermosolun vaurioituneella myeliinilla
on rajallinen kyky korjautua, joka toistuvien hyodkkaysten jatkuessa vaikeutuu.
Taudin edetessa hermosaie jaa ilman myeliinin suojaa, jolloin hermosolun vauri-

oituminen aiheuttaa pysyvia vaurioita. (Neuroliitto 2018b.)

MS-taudilla on kolme etenemismuotoa; relapsoiva remittoiva, sekundaarisesti
progressiivinen ja primaarisesti progressiivinen. Suurimmalla osalla (85 %) sai-
rauden etenemismuoto on alussa relapsoiva remittoiva eli aaltomaisesti, pahe-
nemisvaiheittain eteneva. (Neuroliitto 2018c.) Pahenemisvaiheessa sairaus on
aiheuttanut uusia neurologisia oireita ja vanhat oireet pahenevat &killisesti kes-
taen vahintaan vuorokauden. Infektio ja ruumiinlammaon nousu voivat aiheuttaa
MS-taudin oireiden korostumista, mita ei tule sekoittaa pahenemisvaiheeseen.
(Suomen MS-hoitajat ry 2019, 5.) Aaltomaisesti etenevassa tautimuodossa pa-
henemisvaiheet ja vah&oireiset tai oireettomat toipumisjaksot vuorottelevat (Ai-
votalo 2018b). Sairaus muuttuu noin puolella sekundaarisesti progressiiviseksi

eli tasaisesti etenevaksi. Alusta alkaen primaarisesti progressiivista eli tasaisesti



etenevaa tautimuotoa esiintyy noin 15 %:lla. Tasaisesti etenevassa tautimuo-
dossa ei ole pahenemisvaiheita, vaan oireet lisaantyvat tasaisesti. (Neuroliitto
2018c.)

Oireet ovat yksildllisia ja monimuotoisia sek& ne voivat vaihdella tulehduspesak-

keiden sijainnin mukaan. Sairauden tyypillisimmat oireet ovat

lihasheikkous tai -jaykkyys

- jalkaterien ja sormien tai kasien tuntopuutokset tai hermosarky

- naon heikkeneminen

- kavelyvaikeus, tasapainohéiriot

- virtsarakon ja suolen toimintahairiot

- uupumus

- voimistuneet kipuaistimukset

- keskittymis- ja oppimisvaikeudet. (Aivotalo 2018c.)
MS-taudin diagnoosin lahtokohtana ovat MS-taudille tyypilliset oireet ja neurolo-
gin tekema laakarintarkastus. Diagnoosin varmistamiseksi kaytetaan aivojen ja
selkaytimen magneettikuvausta seka selkaydinnestetutkimusta. Suomessa nou-
datetaan diagnoosin tekemisessd McDonaldin uusittuja kriteereitda, joiden mu-
kaan on oltava tiettyja I0ydoksia ja sairastuneella on oltava tietty maara oirejak-
soja. MS-diagnoosin tekemiseksi sairastuneella taytyy olla ensimmaisten oirei-
den jalkeen toinen oirejakso tai uuden aktiivisuuden taytyy nékya magneettiku-
vassa. Yhden oireen ilmenemisesta kaytetaan nimitysta KEO eli kliinisesti eriyty-
nyt oireyhtyma. Tassa vaiheessa on vield epavarmaa, milloin seuraava oirejakso
tulee tai tuleeko sité ollenkaan. La&kehoito voidaan aloittaa vasta diagnoosin var-
mistuttua. (Neuroliitto 2018d.) Sairaanhoitajan tehtavana on ohjata sairastunutta
ja hanen laheisiaan niin, etta he tietavat MS-taudin diagnoosiin vaadittavat kri-

teerit (Suomen MS-hoitajat ry 2015, 7).

Hoito koostuu itsehoidosta, oireenmukaisesta hoidosta, taudinkulkuun vaikutta-
vasta ladkehoidosta seka pahenemisvaiheiden hoidosta. Itsehoidon periaatteena
on potilaan oma vastuu terveytensa edistamisessa ja se kasittad kaksi osa-alu-
etta: toiminnallisen seké& tunneperaisen hyvinvoinnin edistamisen (Suomen MS-
hoitajat ry 2015, 11). Kaikkia oireita ei voi hoitaa laékkeilla. Esimerkiksi uupumuk-
seen laakkeilla on huono vaste, mutta sité voidaan hoitaa myds riittavalla levolla

ja paivarytmilla. Pahenemisvaihetta hoidetaan kortisonilla, joka lyhentda oireiden



kestoa. Kortisonipulssihoidolla pyritd&n vahentdméan liikunta- tai toimintakykya

heikentavia pahenemisvaiheita. (Suomen MS-hoitajat ry 2019, 3 - 5.)

MS-tautia sairastava tarvitsee kuntoutusta yllapitamaan ja parantamaan toimin-
takykya, itsenaista selviytymista seka elamanlaatua. Potilaalle laaditaan kuntou-
tussuunnitelma, joka tehdaan yhteistydssa eri terveydenhuollon ammattiryhmien
kanssa. Potilaan on mahdollisuus saada erilaisia palveluita ja tukia, jotka myon-
netaan toimintakyvyn ja elamantilanteen perusteella. Toimeentuloturvaa ja muita
korvauksia ja avustuksia voi saada helpottamaan arjesta selviytymista. (Suomen
MS-hoitajat ry 2015; 12, 16.)

2.2 MS-taudin immunomoduloiva ladkehoito

MS-tautiin ei ole keksitty parantavaa hoitoa, mutta taudin kulkua voidaan hidas-
taa erilaisten la&kkeiden avulla eli immunomoduloivalla Iaékehoidolla. Neurologin
diagnoosin jalkeen MS-taudin laakehoito kannattaa aloittaa valittomasti, koska
pitkalle edenneen sairauden kulkuun ei enéda voi vaikuttaa. (MS-tauti 2015, 16.)
Immunomoduloivan ladkityksen tarkoituksena on hillita keskushermoston tuleh-
dustilaa, jolloin pahenemisvaiheet vahenevat ja riski pysyvaan hermovaurioon

pienenee. (Niiranen & Remes 2017).

Laakehoito suunnitellaan potilaskohtaisesti, koska annostelu, vaikutusmekanis-
mit, teho ja haittavaikutukset vaihtelevat valmisteittain. Suunnittelussa taytyy ot-
taa huomioon eri laadkkeiden hyodyt ja haitat. Valintaan vaikuttaa myos potilaan
taudinkulku, elamantilanne ja kyky sitoutua l&d&kehoitoon. (MS-tauti 2015, 16.)
MS-taudin laakevalikoima on laajentunut viime vuosien aikana. Markkinoilla on
vaikutukseltaan, teholtaan ja antotavaltaan erilaisia laakkeita, mikéa tuo haasteita

ladkkeen valitsemiseen. (Remes 2014, 10.)

Immunomoduloivalla ladkityksella ei ole tutkimusten mukaan vaikutusta MS-tau-
din tasaisesti etenevassa tautimuodossa, vaan ne tehoavat ainoastaan aaltomai-
sesti etenevaan tautimuotoon. Ladkehoito hidastaa parantumattoman taudin kul-
kua vaikuttaen padasiassa pahenemisvaiheiden maaraan. (Kaypa hoito -suositus
2015.) Pitkaan kaytettyna ladkityksen vaikutuksista toimintakyvyn sailymiseen ei
ole riittavasti luotettavaa tutkimustietoa (Remes 2014, 8).



MS-taudin ladkehoidon aloituksessa kaytetaan aktiivisen aaltomaisen MS-taudin
ladkkeita (Liite 1): beetainterferoneja, dimetyylifumaraattia, glatirameeriasetaattia
tai teriflunomidia. Kaikki aktiivisen aaltomaisen MS-taudin |adkkeet vahentavéat
aaltomaisesti etenevdn MS-taudin pahenemisvaiheita. Aktiivisen aaltomaisen
MS-taudin la&kkeiden vasteen ollessa huono voidaan siirtya erittain aktiivisen
MS-taudin laékkeisiin (Liite 2). Laadkevaihtoehtoja ovat kladribiini, alemtutsumabi,
fingolimodi, natalitsumabi ja okrelitsumabi. Myds toisen linjan laékkeita voidaan
kayttad ladkehoitoa aloittaessa, jos MS-tauti on poikkeuksellisen aktiivinen.
(Kaypa hoito -suositus 2015.)

Aktiivisen aaltomaisen MS-taudin laakkeista beetainterferonit 1a ja 1b olivat en-
simmaisia MS-taudin kulkuun vaikuttavia ladkkeita, jotka ovat olleet kaytossa
1990-luvulta alkaen (Ker&nen & Kuusisto 2018). Interferonit muuttavat immuu-
nivastetta ja estavat solujen jakautumista (Vahakangas 2018). Niita voidaan an-
taa injektiona ihon alaisesti tai lihaksensisaisesti. Beetainterferonien aiheuttamia
yleisimpia haittavaikutuksia ovat flunssan kaltaiset oireet, kuten lAammaon nousu
ja lihaskivut. Laakkeiden muita mahdollisia haittoja voivat olla maksaentsyymien
kohoaminen seka leukopenia. Pegininterferonibeeta- 1a on uusin interferoni. (Ke-

ranen ym. 2018.)

Dimetyylifumaraatin tehon arvellaan perustuvan sen kykyyn vaimentaa hermos-
ton tulehdusreaktiota. Ladke annetaan tablettina suun kautta. Haittavaikutuksina
esiintyy kasvojen punoitusta sekéd mahasuolikanavan oireita, kuten vatsakipuja ja
pahoinvointia. Ne ilmenevét usein hoidon alussa, mutta helpottavat hoidon jatku-
essa. Glatirameeriasetaatilla on anti-inflammatorisia eli tulehdusta hillitsevia vai-
kutuksia. Se annostellaan ihonalaisena injektiona. La&kkeen yleisimpié haittavai-
kutuksia ovat pistoskohdan reaktiot muun muassa kutina ja kipu, kasvojen punoi-
tus ja hengenahdistus. Glatirameeriasetaatti voi aiheuttaa pistoskohtiin pysyvan
lipoatrofian eli rasvakudoskadon. Teriflunomidia annetaan tablettina suun kautta.
Sen yleisimpid haittavaikutuksia ovat verenpaineen nouseminen, pahoinvointi, ri-

puli ja hiustenlahté sekd ALAT-arvon kohoaminen. (Kerdnen ym. 2018.)

Erittain aktiivisen MS-taudin ladkkeista suun kautta otettava kladribiini on tullut
kaytt6on vuonna 2018 (Aivotalo 2019). Kladribiinihoito kasittdd kaksi annostelu-

jaksoa vuoden valein. Yksi annostelujakso koostuu kahdesta kuukauden valein
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annettavasta hoitojaksosta. Tavallisimmat haittavaikutukset ovat lymfopenia ja
vyoruusu infektio seka ihottuma. Alemtutsumabi on suonensisaisesti annettava
ladke. Hoito kestaa viisi paivaa. Vuoden kuluttua ladketta annetaan uusi annos
kolmena péaivana. Infuusio voi aiheuttaa muun muassa paansarkya, kutinaa ja
ihottumaa. Alemtutsumabi altistaa erilaisille infektioille ja uusille autoimmuunisai-

rauksille. (Keranen ym. 2018.)

Fingolimodi oli ensimmainen tablettimuotoinen MS-taudin kulkuun vaikuttava
laéke (Remes 2014, 9). Haittavaikutuksena voi esiintya ensimmaisen annoksen
yhteydessé bradykardiaa. Muita haittoja ovat kohonnut infektioriski, yska ja mak-
saentsyymiarvojen nousu. Natalitsumabi on infuusiolaéake, jota annetaan neljan
viikon valein. Infuusioreaktioina voi esiintya nokkosihottumaa ja kutinaa. Muita
haittoja ovat virtsa- ja ylahengitystieinfektiot. Hoidon aikana on kohonnut riski sai-
rastua PML:aan (progressiivinen multifokaalinen leukoenkefalopatia), jonka ai-
heuttaa JC-virus. Okrelitsumabi on ensimmainen ja ainoa laake tasaisesti etene-
van MS-taudin hoitoon, mutta sitd voi kayttdd myos aaltomaisesti etenevassa
tautimuodossa. Hoito toteutetaan infuusiona, jonka aloitusannos jaetaan kahteen
yhta suureen annokseen. Aloitusannos annettaan kahden viikon vélein, minka
jalkeen hoito toistetaan puolen vuoden vélein. Yleisimpia haittavaikutuksia ovat

infuusioreaktiot seka ylahengitystie- ja suun herpesinfektiot. (Kerédnen ym. 2018.)

Laakevalmisteesta voi saada korvausta, jos laakkeelle on annettu korvattavuus.
Laakkeen taytyy olla maaratty kyseisen sairauden hoitoon ja sairaanhoidon on
oltava tarpeellista. Kelalta eli kansaneléakelaitokselta voi hakea kaytdssa olevan
MS-taudin immunomoduloivan ladkehoidon ladkekorvausta, jota voi saada alkuo-
mavastuun (50 € kalenterivuodessa) taytyttya. Laakkeiden korvausluokat ovat
peruskorvaus (40 %), alempi erityiskorvaus (65 %) ja ylempi erityiskorvaus (100
%), josta maksetaan omavastuuta. Ladkkeen hinnasta vahennetaan korvaus-
maara. (Kela 2019.)
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3 Asiakaslahtdinen ladkehoidon ohjaaminen
3.1 Asiakaslahtoinen ohjaaminen

Asiakaslahtdinen ohjaaminen on maaritelty asiakkaan ja hoitajan vélisena yhteis-
tydsuhteena, jossa asiakas nahdaan aktiivisena toimijana (Koikkalainen & Rau-
hala 2013, 44; Kaaridinen, Lahdenpera & Kyngas 2005, 27 - 28). Asiakaslahtoi-
syydella tarkoitetaan asiakkaan osallistumista palvelujen suunnitteluun ja toteu-
tukseen yhteistydssa palveluntarjoajan kanssa (Koikkalainen ym. 2013, 44). Oh-
jaamisella tarkoitetaan asiakkaan oppimista edistavaa aktiivista ja tavoitteellista
toimintaa (Kaariainen ym. 2005, 27). Ohjaus rakennetaan asiakkaan oppimistar-
peiden perusteella (Kyngas & Hentinen 2009, 79). Ohjauksen onnistumisen kan-
nalta asiakkaalta vaaditaan tiettyja taitoja, kuten motivaatiota ja ongelmanratkai-
sukykya. Ohjausprosessista voidaan erottaa kolme vaihetta: suunnittelu, toteutus

ja arviointi. (Kaaridinen ym. 2005, 28.)

Asiakasta ei pida luokitella hdnen palveluntarpeensa mukaan, vaan toiminnan
perustana tulee olla asiakkaan oma nadkemys, kokemus, toimintakyky ja voima-
varat. Nayttoon perustuvaa tietoa hyddynnetdén asiakkaan tarpeiden mukaan.
Ohjauksen onnistuminen edellyttdd asiakkaan sitoutumista ja osallistumista hoi-
toonsa (Koikkalainen ym. 2013, 44 - 45). Asiakaslahtoisessa ladkehoidon ohjauk-
sessa tulee huomioida asiakkaan asenne laékehoitoa kohtaan. Laékevaihtoeh-
doista keskusteleminen yhdessa asiakkaan kanssa tukee vastuunottamista seka
hallintaa laékehoidosta. (Borgsteede, Karapinar-Carkit, Hoffmann, Zoer & Van
den Bemt 2011, 26 - 27.)

Nykypaivana asiakaslahtdisessa ohjaamisessa voi hyddyntéa teknologiaa, jos se
sopii asiakkaan ohjaustarpeisiin. Teknologian avulla voidaan kehittaa ja tehostaa
potilasohjausta. Internetin etuja ovat yksityisyys, saatavuus seka sopivuus erilai-
sille asiakkaille, jos esimerkiksi asiakas ei pddse ohjaustilanteeseen. Tietotek-
niikka parantaa asiakaslahtoisyyttd, koska asiakkaat pystyvat etsiméan tietoa
omien tarpeidensa mukaan. (MS-hoitajat ry 2015, 3.) Haasteena on asiakkaan
informaation saaminen hoitajan lisdksi muista tietolahteistda muun muassa inter-

netistd, joiden perusteella han tekee paatbksen hoidon toteuttamisen suhteen.
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Asiakkaan ja hoitajan ndkemyksien ristiriitaisuus voi vaikeuttaa ongelmanratkai-
sukykya ja yhteisymmarrykseen paasemista hoidon suhteen. Téallaisessa tilan-
teessa asiakkaan kuunteleminen on erityisessd asemassa. (Koikkalainen ym.
2013, 45.) Asiakas on ohjattava luotettavien verkkoldhteiden pariin, jotta han ei

saa vaaranlaista tietoa.

Terveydenhuoltolain seka laki potilaan asemasta ja oikeuksista perusteella kehi-
tetdan potilasohjausta ja asiakaslahtdisyytta (Tervo-Heikkinen, Saaranen,
Huurre & Turunen 2018). Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) mu-
kaan potilas on oikeutettu saamaan ymmarrettavasti tietoa hanen terveydentilas-
taan, hoidon merkityksestéd, hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista seka
muista merkityksellisista hoitoon liittyvista asioista. Tervo-Heikkinen ym. (2018)
tutkimuksen perusteella potilasohjausosaaminen on todettu paremmaksi, kun on

hyodynnetty naytt6on perustuvaa tietoa.
3.2 Laakehoidon ohjaaminen

Laakehoidon ohjauksessa pyritaan potilaan ladkehoidon ymmarryksen ja tieta-
myksen lisddmiseen. Ladkehoidon onnistumisen l&htokohtana voidaan pitdd mo-
lemminpuolista vuorovaikutusta potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen va-
lilla. Talldin potilaan on helpompi tuoda esille mieltdén askarruttavia asioita kuten
ladkehoitoon liittyvid pelkoja tai huolenaiheita. (Gerlander, Kivinen, Isotalus &
Kettunen 2013, 14.) Potilaan sitoutuminen ladkehoitoon edellyttédd kattavan tie-
don ja neuvonnan antamista. Ohjaukseen osallistuu useita eri terveydenhuollon
ammattilaisia, minkd vuoksi informaation on oltava yhdenmukaista ja ristiriida-
tonta. Ladkehoitoa koskevassa ohjauksessa on tarkea kertoa potilaalle mahdol-
liset haittavaikutukset, jotta potilas osaa ottaa tarvittaessa yhteytta h&nen hoi-
toonsa osallistuviin terveydenhuollon ammattilaisiin. (Inkinen, Volmanen & Ha-
koinen 2015, 58 - 59.)

Gerlanderin ym. (2013) tutkimuksen mukaan laakehoidon keskusteluissa onnis-
tutaan parhaiten ladkkeiden lapikaymisessa, ladkehoidon perustelemisessa ja
kaytettyjen ladkehoitotietojen ajantasaisuudessa. Potilaat kokivat huonoimpana
ohjaamisen luotettavan lisatiedon loytamiseen, haittavaikutuksista keskustelemi-

sen seka ladkkeiden vaikuttamistavan selvittamisen. Tutkimuksessa ilmeni, etta
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potilaat arvioivat osaavansa kayttaa ladkkeita ohjeiden mukaisesti. (Gerlander
ym. 2013, 17.) Laakehoidon keskustelun aikana tulisi varmistaa, etta potilas osaa
toteuttaa ladkehoitoa oikein. Varsinkin ladkkeet, jotka vaativat tietynlaisia fyysisia

tai kognitiivisia taitoja esimerkiksi pistettavat ladkkeet.

MS-tautia sairastavan potilaan laakehoidon ohjauksessa keskeisimpia asioita
ovat informaation antaminen sekd maaratyn laakkeen kayton ja tarvittaessa pis-
tostekniikan opettaminen ja harjoitteleminen yhdessa potilaan kanssa. Ohjauk-
sen tavoitteena on laédkehoitoon motivoitunut ja sitoutunut potilas, jolloin han pys-
tyy toteuttamaan laékehoitoa turvallisesti. Onnistuneen ohjauksen edellytyksena
on, etta sairaanhoitaja tuntee immunomoduloivat ladkevaihtoehdot seké osaa an-
taa tietoa ladkehoidosta. Liséksi sairaanhoitajan tehtadvana on toteuttaa MS-tau-
din laékehoitoa. (Suomen MS-hoitajat ry 2019; 2,6.)

MS-taudin laakehoidon ohjaus suunnitellaan ja toteutetaan jokaisen potilaan yk-
silélliset ominaisuudet huomioiden. Potilaalle annetaan ymmarrettavasti tietoa
ladkkeen vaikutuksesta, vasta-aiheista seka haittavaikutuksista. Sairaanhoitajan
on tarke&d kuunnella, keskustella ja ohjata potilasta hanen tarpeidensa mukaan
(Suomen MS-hoitajat ry 2019, 9.) Uusi elamantilanne MS-taudin kanssa voi olla
sairastuneelle vaikea hyvaksya, jolloin han tarvitsee ammattitaitoisen sairaanhoi-
tajan tukea ja neuvoa. Turvallisen ja onnistuneen laékehoidon toteutuminen edel-
lyttd& luottamuksellista ja avointa hoitosuhdetta, jossa potilas pystyy puhumaan

mieltdan askarruttavista asioista.
3.3 Kirjallinen ohjaaminen

Kirjallista ohjausmateriaalia on hyodyllista kayttaa suullisen ohjauksen tukena.
Sen avulla voidaan vélittda tietoa hoitoon liittyvista asioista esimerkiksi sairauden
ladkehoidosta ja sen seurannasta. Asiakkaat kokevat kirjalliset ohjeet tarpeelli-
siksi, koska niihin voi tarvittaessa tukeutua ja niista voi tarkistaa tietoa itsekseen.
Asiakkaiden tiedontarpeet painottuvat sairauteen ja sen hoitoon, komplikaatioihin
seka laakitykseen. Tarkeaksi koetaan myos saada tietoa sairauden aiheutta-
masta epavarmuudesta ja sen etenemisesta tai uusiutumisesta. (Kyngas, Kaa-

riainen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 124.)
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Potilaat haluavat mieluummin ohjauksen toteutuvan suullisen ja kirjallisen oh-
jauksen yhdistelména kuin pelkkana suullisena tai Kkirjallisena ohjauksena
(Borgsteede ym. 2011, 22). MS-tautia sairastavalla voi olla kognitiivisia hanka-
luuksia, jotka voivat tuoda haasteita esimerkiksi ladkkeen ottamiseen. Taméan
vuoksi on tarkeaa, ettd MS-potilas saa laakehoidon toteutuksesta ohjeet seka
suullisesti etta kirjallisesti. (Suomen MS-hoitajat ry 2019, 2.)

Kirjallinen ohjausmateriaali kasittaa erilaiset kirjalliset ohjeet ja oppaat, jotka voi-
vat olla yhden sivun mittaisia ohjeita tai useampisivuisia pienié kirjoja tai oppaita.
Asiakas voi saada kirjallisia ohjausmateriaaleja hoitoon liittyvista asioista. Hyvin
suunniteltua, oikein suunnattua ja asiakkaan oppimiskyvyn huomioivaa kirjallista
oppimismateriaalia asiakas voi hyoddyntaa itseopiskeluun. (Kyngas ym. 2007,
124.)

Kirjallisten ohjeiden laatimiseen on erilaisia vaatimuksia. Kirjallisia ohjeita laadit-
taessa huomiota tulisi kiinnittaa ymmarrettavyyteen. Tutkitun tiedon mukaan oh-
jeita kirjoitetaan liian vaikeasti, laajasti ja yleisesti, jolloin asiakas voi ymmartaa
tiedot vaarin. Hyvassa kirjallisessa ohjeessa kerrotaan selkeasti, kenelle ohje on
tarkoitettu ja mika sen tarkoitus on. Sisalto esitetaan vain paakohdittain, jotta tieto
on oleellista. (Kyngéas ym. 2007, 125 - 126.)

Kirjallisessa potilasohjeessa lukijan puhutteleminen tekee oppaasta kayttajaysta-
vallisen ja voi auttaa vastuunottamisessa. Potilaat pitavéat kysymyksien muotoon
kirjoitetuista otsikoista, koska he odottavat lIoytavansa tekstista vastauksen otsi-
kon kysymykseen. Kirjalliset ohjeet pitaa kirjoittaa selkeéalla kielella, koska lukijat
saattavat pitda laéketieteellistd sanastoa pelottavana, mikd estda heita luke-
masta ohjeita. (Hirsh, Clerehan, Staples, Osborne & Buchbinder 2009, 251.)
Borgsteede ym. (2011) tutkimuksessa haastatellun potilaan mukaan lilan vaikea-
lukuisen kirjallisen ohjeen lukeminen jaa helposti kesken. Joidenkin potilaiden
mielesta potilasoppailla olisi positiivisempi vaikutus, jos niissa olisi enemman tie-
toa ladkkeen positiivisista vaikutuksista potilaan hyvinvointiin (Hirsh ym. 2009,
250).
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4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa asiakaslahtdinen MS-taudin ladkehoidon
opas yhteistydssa EKKS:n neurologian poliklinikan kanssa. Tavoitteena on, etta
MS-potilaat saavat kootusti nayttéon perustuvaa tietoa MS-taudista ja sen ladke-
hoitoon liittyvista asioista. Opasta voidaan hyodyntaa potilaiden ladkehoidon oh-
jauksessa ja sairaanhoitajien perehdytyksessa. MS-potilaat voivat kerrata tai tar-
kistaa oppaasta ladkehoitoon liittyvia asioita, joita he ovat kdyneet sairaanhoita-
jan kanssa lapi. MS-potilaille on eri ladkevaihtoehdoista useita eri oppaita, mutta

jokainen sisaltaa tietoa vain yhdesté ladkevaihtoehdosta.
Opinnaytetyon tehtavat:

1. MS-taudin ladkehoidon nykytilan kuvaaminen.

2. Asiakaslahtoisen laakehoidon oppaan suunnitteleminen MS-tautia sairas-
tavalle EKKS:n neurologian poliklinikalle.

3. Asiakaslahtoisen MS-taudin ladkehoidon oppaan toteuttaminen.

4. Asiakaslahtbisen MS-taudin ladkehoidon oppaan arvioiminen.

5. Valmiin asiakaslahtéisen MS-taudin ladkehoidon oppaan luovuttaminen ja

esittaminen Eksotelle.

5 Opinnaytetydn toteutus

5.1 Toiminnallinen opinnaytetyd

Opinnaytety6 toteutetaan toiminnallisella lahestymistavalla, koska tarkoituksena
on tuottaa asiakaslahtoinen kirjallinen opas EKKS:n neurologian poliklinikan kéayt-
téon. Opinnaytetyd kuvataan lineaarisesti vaiheistettuna kuviossa 1. Kaytan-
nosséa kehittamistoiminta ei etene nain lineaarisesti vaan vaiheet limittyvat toi-
siinsa ja saattavat olla yhtaaikaisia. Lineaarisen ajattelun mukaan kehittdmistoi-
minta nahdaan eheana kokonaisuutena, jossa edetdén johdonmukaisessa jarjes-
tyksessa. Talloin ajatellaan toteutukseen liittyvien epavarmuustekijoiden olevan
ennakoitavissa ja hallittavissa. Kehittamisen lahtokohdat ovat selkeita ja etuka-

teen tarkkaan rajattuja. (Salonen, Eloranta, Hautala & Kinos 2017, 52.)
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Tarve Tulosten
.. hy6édynta
Ideointi minen
Kuvio 1. Asiakaslahtdisen MS-taudin ladkehoidon oppaan suunnittelun prosessi

Ideointivaiheessa ilmenee kehittamistarve ja -tehtava, toimintaymparisto seka ke-
hittdmistoimintaan osallistuvat henkil6t ja heidan vastuualueensa. Suunnitteluvai-
heessa tehdaan kirjallinen kehittdmissuunnitelma, josta ilmenee kehittdmistoi-
minnan kannalta oleelliset asiat. Siihen ei pystyta suunnittelemaan yksityiskoh-
taisesti kaikkia tyOvaiheita, vaan ne tarkentuvat opinndytetyon edetessa. Toteu-
tuksen aikana kaikki tydvaiheet selkeytyvét ja se on kaikista kehittamistoiminnan
vaiheista vaativin. Opinnaytetydn tuotoksena syntyva opas arvioidaan ja sen pe-
rusteella voidaan palata takaisin toteutusvaiheeseen. (Salonen 2013, 17 - 19.)
Valmis opas luovutetaan hyodynnettavaksi Eksotelle. Nama kaikki edella mainitut

kehittamistoiminnan vaiheet muodostavat toiminnallisen opinnaytetyon.
5.2 MS-taudin nykytilan kartoittaminen

Tietoa MS-taudin ladkehoidosta kerattiin systemaattisella tiedonhaulla eri tieto-
kannoista ja kirjallisuudesta seka vapaamuotoisella haastattelulla. Tutkittua tietoa
etsittiin séhkdisista e-tietokannoista, joista kaytettiin Sciencedirect, Medic ja Ter-
veysportti -tietokantoja. Tiedonhaussa (Liite 3) MS-taudista ja sen ladkehoidosta
ei l6ytynyt hoitotieteellisia artikkeleita, vaan ne olivat padasiassa ladketieteellisia.
Potilasohjauksesta ja asiakaslahtoisyydesta I6ytyi useita hoitotieteellisia artikke-
leita. Liséksi tiedonhaussa kaytettiin erilaisia ammattiliittojen internetsivustoja esi-
merkiksi Neuroliitto, joista haettiin tietoa MS-taudista sairautena ja sen ladkehoi-
dosta. Materiaalia MS-taudista ja sen laakehoidosta saatiin lisaksi neurologian

poliklinikalta.

Opinnaytetyontekijat kavivat 09.03.2018 neurologinen osaaja lll -koulutuksen

MS-taudin luennolla, jonka piti neurologian apulaisylilaakari. Opinnaytetyontekijat
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tapasivat 17.01.2019 neurologian poliklinikan elakkeelle jaaneen sairaanhoita-
jan, jolla oli vuosien kokemusta MS-potilaiden hoidosta. Han kertoi MS-taudista

ja potilaiden ohjauksesta seka antoi lisamateriaalia opinnaytetyota varten.

Aineistonkeruussa on erityisen tarked& huomioida lahteiden luotettavuutta pohti-
malla, mista tieto on peréaisin. Tietojen luotettavuus ja oikeellisuus on varmistet-
tava, koska kaikki tieto ei valttdmaétta ole yhta ajanmukaista. (Vilkka & Airaksinen
2003, 53.) MS-taudin ladkehoito on kehittynyt viimeisen 30 vuoden aikana nope-
asti, joten esimerkiksi kymmenen vuotta sitten julkaistut tutkimukset saattavat olla
vanhentuneita. Toisaalta uusista la&kkeista ei ole viela tarpeeksi tutkittua tietoa.
Laakehoidon kehityksen vuoksi lahdekriittisyys on tassa opinnaytetytssa erittain

tarkeassa asemassa.
5.3 Asiakaslahtoisen MS-taudin lddkehoidon oppaan suunnittelu

Asiakaslahtdisen MS-taudin ladkehoidon oppaan suunnittelu toteutetaan vapaa-
muotoisella haastattelulla (Liite 4), johon osallistuu EKKS:n neurologian poliklini-
kalta kaksi sairaanhoitajaa. Tarkoituksena on syventaa tietoa MS-potilaan laéke-
hoidon ohjaamisen erityispiirteista ja sitd myoten tuottaa asiakasléhtbinen MS-
taudin ladkehoidon opas. Haastattelun runko muodostuu teemojen mukaan. Tee-
moiksi valikoituivat MS-taudin ladkehoidon opas ja asiakaslahtdinen ohjaaminen.
Haastattelurunko lahetettiin osallistujille kaksi viikkoa ennen haastattelua. Osal-
listujat allekirjoittivat suostumuslomakkeet haastatteluun osallistumisen vapaa-
ehtoisuuden osoittamiseksi. Heidat haastateltiin yndessa, jotta saatiin aikaan mo-
nipuolinen keskustelu mielipiteista ja ideoista. Opinnaytetyontekijat kirjoittivat
keskeisia asioita haastattelusta seka haastattelut aanitettiin, jotta alkuperainen

materiaali on sellaisenaan saatavilla koko opinnaytetyoprosessin ajan.

MS-taudin ladkehoidon oppaan nékdkulma on asiakasl&htdinen eli se pyritdan
tekemaan asiakkaan tiedontarpeiden mukaan. Alkuperaisené suunnitelmana oli
sisallyttad oppaaseen MS-taudin immunomoduloivan la&kityksen aktiivisen aal-
tomaisen MS-taudin seka erittain aktiivisen MS-taudin ladkevaihtoehdot ja kertoa
niista tarkemmin. Haastattelussa ilmeni, etta laakkeita ei valttamatta kannata esi-

tella tarkemmin tai edes mainita nimella. Ladkkeiden esitteleminen erityisesti
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kauppanimelld saattaa olla ristiriidassa oppaan kayttotarkoituksen kanssa, silla

tarkoituksena on tuottaa puolueeton opas.

Opas pyritaan tekemaan visuaalisesti miellyttavaksi ja sisalloltddn helppolu-
kuiseksi. Se tuotetaan Eksotelle, joka vastaa oppaan painattamisesta. Sen
vuoksi oppaan ulkoasu on Eksoten kriteerien mukainen. Haasteena on tuottaa
potilaille ymmarrettava ja keskeiset asiat siséltava opas. Oppaan hyddyllisyytta
ja luotettavuutta tukee EKKS:n neurologian poliklinikan sairaanhoitajien antaman

palautteen perusteella tehdyt muutokset.
5.4 Asiakaslahtoisen MS-taudin ladkehoidon oppaan toteutus

Toiminnallisessa opinnaytetydssa kerattya aineistoa ei analysoida yhta jarjestel-
mallisesti kuin tutkimuksellisissa opinnaytetdissa, mika koskee laadullisella tutki-
muksella kerattya aineistoa. Haastattelemalla asiantuntijoita saatua tietoa kayte-
taan lahdeaineiston tavoin. Asiantuntijoiden konsultaatio tuo teoreettista syvyytta
opinnaytetydssa kaytyyn keskusteluun. Haastattelut lisdévat teoreettisen osuu-
den luotettavuutta. Haastatteluja ei litteroida eli niitd ei tarvitse kirjoittaa puh-
taaksi, koska toiminnallisessa opinnaytetydssa riittda niin sanottu suuntaa antava
tieto. Asiantuntijoiden konsultaatiot eivat vaadi taydellista litterointia, koska ne
ovat vapaamuotoisia tiedonhankintamenetelmia. Konsultaatiot ovat hyva keino
tarkistaa faktatiedot. (Vilkka & Airaksinen 2003, 57 - 58; 63 - 64.)

Asiakaslahtéisen MS-taudin l&&kehoidon oppaan toteutus aloitettiin vapaamuo-
toisen haastattelun vastausten analysoinnilla. Aineiston analysoinnissa haastat-
telun vastaukset hajotettiin pienemmiksi kokonaisuuksiksi, jotka jarjestettiin tee-
mojen mukaan. Teemoitusta ohjasi opinnaytetyon tehtavat. Aineiston analysoin-
nin jalkeen aloitettiin oppaan toteutus haastattelun ja tiedonhaun aineistoihin poh-
jautuen. Opas tehtiin Eksoten viralliselle pohjalle. Oppaasta pyrittiin tekemaéan
esteettisesti kaunis, selked ja tasapainoinen. Siihen Kirjoitettiin lyhyita tiivistyksia
kéasiteltavista aiheista. Kansikuvaksi valittin mielenkiintoa ja toivoa herattava

kuva, joka vangitsee lukijan mielenkiinnon.
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5.5 Asiakaslahtoisen MS-taudin lddkehoidon oppaan arviointi

Asiakaslahtéinen MS-taudin ladkehoidon opas arvioitiin arviointilomaketta (Liite
5) apuna kayttaen. Ensimmainen versio oppaasta ja arviointilomake l&hetettiin
EKKS:n neurologian poliklinikan sairaanhoitajille. Lomakkeen avulla arvioitiin op-
paan sisaltaman tiedon paikkansapitavyytta ja tarpeellisuutta. Lisaksi tarkasteltiin
oppaan ulkoasua, puolueettomuutta ja ymmarrettavyytta. Sairaanhoitajat antoi-

vat oppaasta palautetta, jonka perusteella tehtiin muutoksia.

Tehtyjen muutosten jalkeen opinnaytetyontekijat tapasivat sairaanhoitajat kes-
kustellakseen mahdollisista muutoksista. Opasta muokattiin viela tapaamisen jal-
keen. Sairaanhoitajat halusivat antaa oppaan neurologin arvioitavaksi, kun se oli
heidan mielestddn valmis. Hyvaksytty asiakaslahtdinen MS-taudin ladkehoidon
opas luovutetaan EKKS:n neurologian poliklinikan kayttéon opinnaytetyon val-

mistumisen jalkeen.

6 Tulokset jatuotos

6.1 Vapaamuotoisen haastattelun tulokset

Vapaamuotoinen haastattelu jaettiin kahteen teemaan: asiakaslahtéinen ohjaa-
minen ja MS-taudin ladkehoidon opas. Asiakaslahtéinen ohjaaminen -teeman ta-
voitteena oli syventaa tietoa MS-potilaan ladkehoidon ohjauksesta ja potilaiden
ladkehoitoon sitoutumisesta. MS-potilaan laékehoidon ohjauksessa huomioidaan
potilaan ik&a, sukupuoli ja elamantilanne. Esimerkiksi ladkehoidon suunnitteluun
vaikuttaa naisen ika ja raskaaksi tulemisen mahdollisuus. Laakehoito suunnitel-

laan yksilollisesti huomioiden potilaan elamantilanne, kyky, motivaatio ja tahto.

Sairaanhoitajan rooli MS-potilaan ladkehoidossa on merkittdva. Han perustelee
ladkaritapaamisen jalkeen uudestaan potilaalle ladkevalinnan sek&a motivoi poti-
lasta l&a&kehoitoon. Sairaanhoitaja toteuttaa l&&kehoidon seurantaa ja toimii
"koordinaattorina” potilaan ja laakarin valilla. Esimerkiksi verikoetuloksia tarkas-
telemalla voi arvioida potilaan sitoutumista ladkehoitoon. Laakehoidon aloituksen
jalkeen sairaanhoitaja selvittaa, miten la&kehoito on lahtenyt k&yntiin ja onko tul-

lut haittavaikutuksia eli han arvioi ladkkeen hy6ty-haittasuhdetta. Sairaanhoitaja
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antaa tarvittaessa myds ravitsemukseen liittyvia ohjeita. MS-potilaiden tarve tu-

keen ja huolenpitoon on yksildllinen.

Laakehoito aloitetaan heti diagnoosin vahvistumisen jalkeen ja padasiassa poti-
laat suostuvat aloittamaan MS-taudin hoitoon heille sopivan ladkkeen. Potilaalle
sopivat lddkevaihtoehdot ovat rajallisia, koska laakkeiden kaytt6on voi olla muun
muassa vasta-aiheita seka taudinkulkuun liittyvia rajoitteita. Suurin haaste MS-
taudin l&adkehoidon aloitukselle on haittavaikutusten pelko. Esimerkiksi naisille
hiusten ohentuminen laadkkeen vaikutuksesta voi olla ratkaiseva tekija. Potilaat
etsivat internetista laakkeista ja niiden haittavaikutuksista tietoa, jotka voivat olla
vaarid. He saattavat luottaa enemman ihmisten kommentteihin ja mielipiteisiin
kuin ladkarin asiantuntijuuteen. Sairaanhoitaja kertoo potilaalle laékehoidon aloi-
tuksessa, ettd todennékdisesti jotain haittavaikutuksia ilmenee. Haittavaikutuksia
on tietty maara siedettava, ja niiden vakavuutta arvioidaan hoidon aikana. MS-
potilaiden sitoutuminen laékehoitoon arvioidaan keskimaarin hyvaksi. Motivaa-
tiota parannetaan puhumalla suoraan, miten tauti etenee ja mita tauti voi tuoda

tullessaan.

MS-taudin laékehoidon opas -teeman tarkoituksena oli kartoittaa neurologian po-
liklinikan sairaanhoitajien mielipiteitd oppaan sisallosta ja ulkoasusta. Haastatte-
lemalla kokeneita sairaanhoitajia oppaasta saatiin viela paremmin sen kohderyh-
maa palveleva. Haastatelluilla sairaanhoitajilla oli MS-potilaiden ohjauksen tar-
peista ja oppaan siséllosta selkeéd nakemys.

Moniammatillinen yhteistyd on sosiaali- ja terveysalalla nykypaivana entista tar-
kedmpaa, silla se takaa hoidon laadun ja asiakkaiden monipuolisen hyvinvoinnin.
Oppaaseen olisi hyva sijoittaa eri ammattiryhmien yhteystietoja, jotta MS-tautia
sairastava saa kokonaisvaltaista hoitoa parantumattoman sairautensa kanssa.
Oppaassa on oltava neurologian poliklinikan yhteystiedot, suoranumero sairaan-
hoitajalle seka sosiaalityontekijan, kuntoutusohjaajan, fysioterapian ja mielenter-
veyshoitajien yhteystiedot. Sen lisaksi olisi hyva mainita erilaisia luotettavia inter-
netsivustoja, joista l6ytyy paljon erilaista tietoa sairastuneelle. Naita sivustoja
ovat muun muassa Neuroliitto ja Aivotalo. Oppaaseen on hyva myos selventda

tilanteita, joissa tulisi ottaa yhteytta omaan hoitavaan tahoon. Tallaisia tilanteita
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voivat olla esimerkiksi pahenemisvaiheen ilmaantuminen tai ladkkeen aiheutta-
mat haittavaikutukset. Oppaassa on kannustettava ja rohkaistava ottamaan yh-

teyttd matalalla kynnyksella.

Oppaassa on kerrottava, millainen sairaus MS-tauti on ja mita se aiheuttaa ihmi-
sen elimistossa edetessdan. Oppaaseen siséllytetaan katsaus MS-taudin laake-
hoidon historiasta ja kehityksesta. Siind kerrotaan ladkehoidon haittavaikutuk-
sista, ladkehoidon aikana tapahtuvasta seurannasta seka puolueettomasti hyo-
dyisté ja haitoista. Oppaaseen siséllytetaan immunomoduloivien laakkeiden vai-
kuttavat aineet jaoteltuna aktiivisen aaltomaisen MS-taudin ja erittain aktiivisen
MS-taudin laakkeisiin. Opas pyrkii asiakaslahtdisyyden liséaksi huomioimaan sai-

rastuneiden yksilollisyyden.

Oppaan arvioinnissa sairaanhoitajat nostivat esille asioita, joita toivoivat muokat-
tavan. Arvioinnissa nousi esille oppaan siséllon looginen eteneminen. Sisallon
jarjestysta muokattiin ehdotusten mukaan. Oppaaseen oli tarkoituksena sisallyt-
td& MS-taudin immunomoduloivien laékkeiden haittavaikutukset. Koska ladkkei-
den haittavaikutukset ovat yksilollisid ja lAdkekohtaisia, niista ei voi kertoa ylei-
sesti. Ammattilaisten yhteystiedot toivottiin jaettavan kahden eri otsikon alle. En-
simmaisen otsikon alle laitetaan neurologian poliklinikan yhteystiedot ja ohjeiste-
taan, millaisissa tilanteissa potilaat voivat ottaa yhteytta. Toisen otsikon alle lai-
tetaan muiden sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten yhteystiedot, kuten kuntou-
tusohjaaja ja fysioterapeutti.

6.2 Asiakaslahtdoisen MS-taudin ladkehoidon oppaan esittely

Asiakaslahtdinen MS-taudin ladkehoidon opas tuotettiin yhteistydssa EKKS:n
neurologian poliklinikan kanssa. Opas suunniteltin MS-potilaiden tiedontarpei-
den mukaan. Vapaamuotoiseen haastatteluun osallistuneilla sairaanhoitajilla oli
tarkka nakemys, mita tietoa oppaan tulee sisaltad. Heilla oli vuosien kokemusta
MS-potilaiden hoitamisesta, joten heidan asiantuntijuuttaan voitiin kayttaa hyo-

dyksi asiakaslahtdisen oppaan toteutuksessa.

Oppaassa esitelldédn, millainen sairaus MS-tauti on. Sairauden oireista, diagno-

soinnista, hoidosta, pahenemisvaiheesta ja sosiaaliturvasta kerrotaan lyhyesti ja
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selkeasti. Aihe kasitellaan tiivistetysti, jotta tiedonmaara ei ole lukijalle lilan suuri

ja tieto on tarpeellista.

Oppaasta saa tietoa MS-taudin immunomoduloivasta eli taudin etenemiseen vai-
kuttavasta ladkehoidosta. MS-taudin ladkehoito on kehittynyt viimeisen 20 vuo-
den aikana nopeasti, minka vuoksi oppaaseen on sisallytetty lyhyt katsaus laa-
kehoidon kehityksesta. Ladkehoidosta kerrotaan laékkeiden antotavoista, haitta-
vaikutuksista, seurannasta, hyodyista ja korvattavuudesta. Oppaassa painote-
taan laakehoidon aloittamisen tarkeytta ja 1adkehoidon yksilollisyytta. Laakkeet
ovat mainittu ainoastaan vaikuttavan aineen nimell&, jotta MS-potilasta ei johda-

tella valitsemaan tiettya laéketta.

Ammattilaisten yhteistietojen sisallyttaminen oppaaseen koettiin tarkedksi. MS-
potilaat hydtyvat ammattilaisten yhteistiedoista, jotta heidan ei tarvitse etsia niita
esimerkiksi internetin kautta. Ammattilaisten yhteystietojen lisdksi kerrotaan, mil-
laisissa tilanteissa kyseiseen tahoon voi ottaa yhteyttd. Oppaassa kannustetaan
MS-potilasta ottamaan rohkeasti yhteyttd, jotta han ei jaa yksin sairautensa
kanssa. EKKS:n neurologian poliklinikan sairaanhoitajalle on tulossa syksyn ai-
kana suoranumero, johon potilaat voivat soittaa akuuteissa asioissa. Opinnayte-
tyon tekemisen aikana suoranumero ei tullut kayttoéon, minka vuoksi sita ei voinut
laittaa oppaaseen. Eksote voi halutessaan lisata sairaanhoitajan suoranumeron

oppaaseen numeron tullessa kayttoon.
6.3 Tulosten arviointi

Opinnaytetyohon keréattiin aineistoa haastattelemalla EKKS:n neurologian polikli-
nikan sairaanhoitajia. Opinnaytetyontekijat keskustelivat opinnaytetyon tydela-
man ohjaajan kanssa, ketka ovat sopivia henkil6itd antamaan tietoa asiakaslah-
toistd MS-taudin laadkehoidon opasta varten. Yhteisymmarryksessa paadyttiin
haastattelemaan neurologian poliklinikan sairaanhoitajia. Heill& oli vuosien koke-
musta MS-potilaiden hoitamisesta, joten he tiesivét potilaiden tiedon ja tuen tar-
peista. Potilaiden haastattelemista ei pidetty tarpeellisena sairaanhoitajien koke-
muksen vuoksi. Asiakaslahtoisyys pyrittiin toteuttamaan laajan aineistonkeruun

seka ammattilaisten haastattelujen avulla.
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Vapaamuotoisen haastattelun ilmapiiri oli rento ja luottamuksellinen. Haastatel-
tuja sairaanhoitajia pyydettiin allekirjoittamaan suostumuslomakkeet ennen
haastattelun aloittamista. Talla tavalla pystyttiin varmistamaan vapaaehtoisuus ja
halukkuus haastatteluun osallistumiselle. Sairaanhoitajat pitivat opinnaytetyon ai-
hetta tdrke&na ja ajankohtaisena. Haastattelun aikana he pyrkivat antamaan ky-

symyksiin kattavat vastaukset.

Asiakaslahtdisen MS-taudin ladkehoidon oppaan sisaltdéa oli suunniteltu ennen
haastattelua. Sairaanhoitajilla oli sek& samanlaisia etta erilaisia nakemyksia op-
paan siséllon suhteen. He osasivat perustella hyvin muutosehdotuksensa. Sai-
raanhoitajat painottivat, ettd oppaan sisaltd ei saa olla ristiriidassa kaypa hoito -
suosituksen kanssa. Opas tehtiin tutkittuun tietoon perustuen seké sairaanhoita-
jat ja neurologi tarkistivat oppaan siséltdméan tiedon oikeellisuuden ja tarpeelli-

suuden.

7 Eettiset nakokohdat

Tutkimuslupa saatiin opinnaytetyota varten Eksotelta. Tutkimusluvan myéntami-
sen jalkeen aloitettiin opinnaytetydn toteutus. Tietoa kerattiin systemaattisella tie-
donhaulla eri tietokannoista ja vapaamuotoisella haastattelulla. Opas annettiin
arvioitavaksi muutaman kerran, jotta sen sisaltama tieto on paikkansapitavaa ja
tarpeellista. Opinnaytety0 toteutettiin tiiviissa yhteistydssd EKKS:n neurologian
poliklinikan kanssa, koska aihe oli l[&ht6isin Eksotelta ja opinnaytetyona tehdysta
asiakaslahtoisesta MS-taudin ladkehoidon oppaasta haluttiin MS-potilaita palve-

leva.

Neurologian poliklinikan sairaanhoitajia informoitiin haastattelusta saatekirjeella
(Liite 6), joka tehtiin Saimaan ammattikorkeakoulun ohjeiden mukaan ja siita tuli
ilmi opinnaytetydn tekijat, tutkimuksen tavoite, luottamuksellisuus seka yhteystie-
dot mahdollista my6hempaa yhteydenottoa varten. Haastatteluun osallistuminen
oli vapaaehtoista, mika katsottiin tietoiseksi suostumukseksi. Osallistujille annet-
tiin suostumuslomakkeet allekirjoitettavaksi, jotta pystyttiin todistamaan osallistu-

jilen vapaaehtoisuus. Haastattelun tulokset raportoitiin haastateltujen anonymi-
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teetti sailyttaen. Aanitetty haastattelumateriaali sailytettiin opinnaytetyén valmis-
tumiseen asti asianmukaisesti. Opinnaytetyon valmistumisen jalkeen materiaali

havitettiin.

Laakefirmojen tuottamilla laékeoppailla pyritddn ensisijaisesti myymaan tiettya
ladketta. Yritykselle on tarkeintd saada tuottoa kehittAmastaan ladkkeesta, joten
potilas ja& sairautensa kanssa toisarvoiseksi. Opinnaytetyoné tuotetussa op-
paassa mainitaan kaikki ladkevaihtoehdot vaikuttavan aineen nimella. Talla ta-
valla pyritdan varmistamaan oppaan puolueettomuus, koska tarkoituksena ei ole
johdatella MS-potilasta valitsemaan tiettyad laakettd. Opasta tehdessa kiinnitettiin

huomiota sanavalintoihin ja sisaltoéon.

Asiakaslahtoinen ladkehoidon opas suunniteltiin seka vasta diagnoosin saaneille
ettd pidempaan sairastaneille MS-potilaille. Molemmat potilastyypit saavat op-
paasta tietoa MS-taudista ja sen laakehoidosta, mutta toisaalta siita hyotyvat
enemman vastasairastuneet. Heidan sairautensa ei ole edennyt pitkélle, joten
heilla on nykypaivana enemman laédkevaihtoehtoja. Pitkaan MS-tautia sairasta-
neilla l1adkevaihtoehdot voivat olla hyvin rajalliset. Asiakasléhttisessd MS-taudin
la&kehoidon oppaassa mainitaan kaikki EKKS:n neurologian poliklinikalla kaytet-
tavat MS-taudin immunomoduloivat ladkkeet, mutta ne eivat ole kaikille sopivia.
Pitkalle edennytta MS-tautia sairastava voi vaatia ladketta, joka ei vaikuta hanen
taudinkulkuunsa. Heti alkuun MS-potilaalle on selvitettdva sopivat lagdkevaihtoeh-
dot vaarinkasitysten ehkaisemiseksi.

8 Pohdinta

Opinnaytetyd MS-taudin ladkehoidosta sai alkunsa kevaalla 2018, kun opinnay-
tetyontekijat ottivat yhteyttd EKKS:n neurologian poliklinikan neurologiseen asi-
antuntijahoitajaan. Toiveena oli aihe, jossa yhdistyvéat neurologiset sairaudet ja
la&kehoito. Neurologisella asiantuntijahoitajalla oli kaksi vaihtoehtoa opinnayte-
tyon aiheeksi, joista valittiin tAman opinnaytetydn aihe. Han lupautui tydelaman
ohjaajaksi, jolta saimme materiaalia seka vinkkeja ja neuvoja. Han kertoi néke-

myksidan MS-taudin ladkehoidon oppaan sisallosta, joten materiaalia aloitettiin
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kerddmaan sen mukaan. Oppaan suunniteltiin sisaltavan neurologian poliklini-
kalla kaytossa olevat MS-taudin immunomoduloivat ladkevaihtoehdot. Ideana oli

kertoa jokaisesta ladkkeesta muun muassa haittavaikutukset ja seurannat.

Opinnaytetyon tekeminen aloitettiin laajalla aineistonkeruulla. Tietoa haettiin eri-
laisista e-tietokannoista, kirjallisuudesta ja luotettavilta verkkosivustoilta. Opin-
naytetyontekijat kavivat neurologian apulaisylilaakarin pitamalla MS-taudin luen-
nolla tutustuakseen sairauteen. Liséksi sovittiin tapaaminen entisen neurologian
poliklinikan sairaanhoitajan kanssa, jolta saatiin MS-taudista hoitotieteellistéa na-
kokulmaa tukevaa materiaalia. Aineistonkeruu eteni hitaasti, koska lahteiden piti
olla luotettavia ja tiedon tarpeellista. MS-taudista yritettiin etsia hoitotieteellisia

tutkimuksia tuloksetta.

Asiakaslahtdinen MS-taudin laakehoidon opas suunniteltin vapaamuotoisen
haastattelun avulla. Haastatteluun osallistuneilla sairaanhoitajilla oli erilainen na-
kemys oppaan sisallésta. He miettivat, kannattaako MS-taudin immunomodulo-
via ladkevaihtoehtoja mainita oppaassa ollenkaan, koska sopiva laake valitaan
yksilollisesti esimerkiksi taudin etenemisen ja elamantilanteen perusteella. Laak-
keilla on erilaiset antotavat, haittavaikutukset ja seurannat, mink& vuoksi la&ke-
hoidosta suositeltiin kerrottavan yleisesti. Kaikista eri ladkevaihtoehdoista on
turha kertoa tarkemmin, koska MS-potilas voi vaatia laéketta, joka ei hanelle sovi.
Laakehoidon yksilollisyytta painotetaan kertomalla laékehoidosta yleisesti ja ai-

noastaan luettelemalla laakkeet vaikuttavien aineiden nimella.

Oppaan suunnitellun sisallon muuttuminen aiheutti epailyksen opinnaytetyon teo-
rian ja oppaan ristiriidasta. Opinnaytetydn aihe pysyi koko opinnaytetydprosessin
ajan samana. Teoriaosuudessa kerrottiin laajasti MS-taudin immunomo-
duloivasta ladkehoidosta ja siind ilmenee ladkehoidon yksilollisyys. Vaikka opas
ei sisalla eri laakkeisté tietoa, se ei ole opinnaytety6n teorian kanssa ristiriidassa.
Tarkoituksena oli tuottaa nimenomaan asiakasléahtdinen opas, joten sisallon
muuttuminen oli mahdollista sairaanhoitajien haastattelun myoéta. Sairaanhoita-
jilla oli vuosien kokemusta MS-potilaiden hoitamisesta, joten heilla oli kokemuk-
sellista tietoa potilaiden tiedontarpeista.
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OpinnaytetyOné tuotettiin asiakaslahtdinen MS-taudin ladkehoidon opas, joka
suunniteltiin kattavalla aineistonkeruulla ja haastattelemalla neurologian poliklini-
kan sairaanhoitajia. MS-potilaat saavat oppaasta tietoa MS-taudista ja sen ete-
nemiseen vaikuttavasta laakehoidosta sekéa millaisissa tilanteissa voi ottaa yh-
teyttd eri sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisiin. Yhteystietojen siséllyttami-
nen oppaaseen normalisoi moniammatillisen tuen tarvetta. MS-potilaan ja sai-
raanhoitajan laakehoidon keskustelussa tulee paljon uusia asioita, joita on vaikea
muistaa. Potilas voi kerrata oppaasta lapi kaytyja asioita. Sairaanhoitaja voi kayt-
tda opasta potilasohjaustilanteessa ohjauksen tukena. Lapi kaydyt asiat jdavat
paremmin mieleen yhdistamalla suullista ja kirjallista ohjausta. Lisaksi opasta voi
kayttaa esimerkiksi sairaanhoitajien ja opiskelijoiden perehdytyksessa. Oppaan
kaytto ei rajoitu ainoastaan neurologian poliklinikalle, vaan sitéa voi kayttaa tiedon-
lahteena esimerkiksi kotihoidossa tai osastoilla.

Opinnaytetyon valmistumisen jalkeen asiakaslahtéinen MS-taudin ladkehoidon
opas luovutetaan Eksotelle, joka voi ottaa oppaan halutessaan kaytt6én EKKS:n
neurologian poliklinikalle. Opinnaytetytna tuotettu opas jad Eksoten hallintaan.
Silla on oikeus ja velvollisuus muokata kaytdssa olevaa opasta MS-taudin la&ke-

hoidon tai muun kehityksen myota.

Asiakaslahtéinen MS-taudin laékehoidon opas tuotettiin Etela-Karjalan keskus-
sairaalan neurologian poliklinikan kaytt6on. Kun tulevaisuudessa tieto MS-tau-
dista lisdéntyy, opasta voidaan muokata ja kehittdé eteenpain sen pohjalta. Li-
saksi jatkotutkimusaihe voi keskittyd pelkastaan MS-taudin laakehoitoon, sen

monipuolisuuteen ja kehittymiseen.
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KAUP- VAI- ANTO- HAITTAVAI- VASTA-AIHEET SEURANTA
PANIMI KUT- TAPA KUTUKSET
TAVA
AINE
interf flunssan kal- raskaus, aiempi yliherkkyys beetain- PVK, ALAT (6vk,
interfero-
Betafe- ibest ihonalai- tainen oireisto, terferonille, vaikea masennustila 3kk, 6k, 12kk)
nibeeta
ron b sesti pistokohdan ja/tai itsemurha-ajatuksia, hoitama-
reaktiot ton maksasairaus
lihaksen- flunssan kal- o _ TSH (12kk)
) ) o raskaus, aiempi yliherkkyys beetain-
Avonex, interfero- sisaisesti, tainen oireisto, . o . .
terferonille, ihmisen albumiinille tai
nibeeta ohimenevia o )
. ) . o ladkkeen apuaineille, vaikea masen-
Rebif la ihonalai- neurologisia o i ]
) o nustila ja/tai itsemurha-ajatuksia MxA-proteiini
sesti oireita
(12kk, 24Kk, tarvit-
taessa uusinta 3-
6kk kuluttua)
Lisaksi seurataan
peginin- flunssan kal- | raskaus, aiempi yliherkkyys beetain- | Yleisvointia, oireita,
Plegrid . . L
gndy terferoni- ihonalai- taiset oireet, terferonille, pegininterferonille tai sivuvaikutuksia ja
beeta- sesti pistokohdan apuaineille, vaikea masennustila pistospaikkoja.
la reaktiot ja/tai itsemurha-ajatuksia
MRI ennen 1v ja 1-
2v aikana
TVK (3kk valein
koko hoidon ajan)
. . ALAT, GT, Krea,
. dimetyy- punastuminen, . o . .
Tecfi- ) suun ) aiempi yliherkkyys vaikuttavalle ai- U-tutk. (3kk, 6kk,
lifuma- mahasuolika- ] . .
dera ) kautta ) neelle tai apuaineelle 12kk, jatkossa
raatti navan oireet o
vuoden vélein tai
tarpeen mukaan)
MRI (1v, 3v)
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pistoskohdan

reaktiot, va-

aiempi yliherkkyys vaikuttavalle ai-

vointi, oireet, si-
vuvaikutukset,

pistoskokemuk-

hiustenlahto

Co- glatiramee- ihonalai- sodilaatio, rin-
. . . . . . set/-paikat
paxone riasetaatti sesti takipu, dys- neelle tai apuaineelle
pnea, takykar- )
MRI ennen 1v ja
dia .
1-2v aikana
ALAT
(2vk véalein 6kk
>
8vk vélein 12kk
asti
>
aiempi yliherkkyys vaikuttavalle ai-
neelle tai apuaineelle, vaikea mak- 6kk valein)
paansarky, ri- san toimintahairid tai immuunipuu-
puli, kohonnut tostila, raskaus, imetys, heikentynyt
Auba- . - suun . - N
) teriflunomidi Kautt ALAT-arvo, luuytimen toiminta, merkittava ane-
io autta o
9 pahoinvointi, mia, leukopenia, neutropenia, trom- | TVK, CRP (jos il-

bosytopenia, vaikea aktiivinen infek-
tio, munuaisten toimintah&irio, vai-

kea hypoproteinemia

menee infektio)

vointi, oireet, si-
vuvaikutukset,
verenpaineen

seuranta

MRI ennen 1v ja
1-2v aikana

Taulukko 1. Aktiivisen aaltomaisen MS-taudin ladkkeet (Kaypa hoito -suositus
2015; Plegridy-hoito 2016; MS-taudin immunomoduloiva l&dkitys 2017; Laaketie-
tokanta 2018a; Laaketietokanta 2018b; Laaketietokanta 2018c; Laaketietokanta
2018d; Laaketietokanta 2018e; Ladketietokanta 2018f; Laaketietokanta 2018g;

Neuroliitto 2018e.)
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KAUP- VAIKUT- ANTO- HAITTAVAIKU- VASTA-AIHEET SEURANTA
PANIMI TAVA TAPA TUKSET
AINE
aiempi yliherkkyys vaikutta-
valle aineelle tai apuai-
vyoruusu, lymfopenia, neelle, HIV, tuberkuloosi,
Maven- I suun . . L .
kladribiini ihottuma, alopekia, hepatiitti, heikentynyt im- -
clad kautta
suun alueen herpes muunivaste, aktiivinen
syopé&, munuaisten vajaatoi-
minta, raskaus, imetys
1kk vélein TVK,
DIFFI, KREA, U-
KEMSEUL, U-
BAKTVI (tarvitta-
essa U-PAR-
TIKK)
autoimmuunisairaudet
. i 3kk vélein ALAT,
(mm. sytopeniat, kilpi- o
rauhassairaudet), in- o _ TSH, T4V, kilpi-
. o aiempi yliherkkyys vaikutta- rauhasvasta-ai-
fektiot (hengitystiein- ) ) )
alemtutsu- suonen- o ) valle aineelle tai apuai- neet
Lemtrada . . fektiot), infuusioreak- . . .
mabi sisaisesti . . . neelle, HIV-infektio, vaikea
tiot (punoitus, pahoin- ) ) ) )
o o infektio naiselle suositel-
vointi, kutina, ihot-
laan PAPA vuo-
tuma, paansarky, o
) sittain
kuume, takykardia)
MRI 1v (ennen
toista hoitojak-
soa) ja 2v
vointi, oireet, si-
vuvaikutukset
immuunivajausoireyhtyma, TVKja ALAT
lisdantynyt opportunistisen 1Kk, 3kk, 6kK,
infektion riski, vakava aktiivi- | KK 12Kk ->jat-
) o nen infektio, aktiivinen kroo- kossa 6kk valein
influenssa, sinuiitti, . ) o o
o . ninen infektio tai maligni-
paansarky, ripuli, sel- L . infektioiden seu-
) teetti, vaikea maksan vajaa-
kéakipu, maksaentsyy- o . L ranta
. . . . suun . . toiminta, aiempi yliherkkyys
Gilenya fingolimodi miarvojen nousu,
kautta vaikuttavalle aineelle tai

ysk&, lymfopenia, leu-
kopenia, masennus,

bradykardia

apuaineelle, QTc-aika lahto-
tilanteessa = 500 millisekun-

tia

edeltavien 6 kuukauden ai-
kana ollut sydaninfarkti, ai-

vohalvaus/TIA-kohtaus,

vointi, oireet, si-

vuvaikutukset

4kk silmalaakari
(mahdollisen
makulaturvotuk-

sen vuoksi)
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epastabiili angina pectoris,
kompensoitumaton syda-
men vajaatoiminta (edellyt-
tényt sairaalahoitoa) tai luo-
kan IlI/1V sydamen vajaatoi-

minta

vaikea sydamen rytmihairio,
joka vaatii hoitoa luokan la

tai Il rytmihairiolaékkeilla

Mobitz Il-tyyppinen asteen Il
tai Ill AV-katkos, sairas si-
nus -oireyhtyma (ei kaytdssa
tahdistinta)

MRI 6-12kk ja 1-

2v

Tysabri

natalitsu-

mabi

suonen-

sisaisesti

huimaus, pahoinvointi,
nokkosihottuma seka

jaykkyys

Yliherkkyys natalitsumabille
tai apuaineille, progressiivi-
nen multifokaalinen leukoen-
kefalopatia, opportunististen
infektioiden riski, immuu-
nivajaus, muiden taudinkul-
kuun vaikuttavien laékkei-
den samanaikainen kaytto,
tiedossa olevat aktiiviset
maligniteetit (paitsi ihon tyvi-
solusy6pa)

ALAT 1. hoito-
vuoden aikana
3kk valein, jos
infektio-oireita --
> PVK, CRP, U-
KEMSEUL ja U-
BAKTVI

vointi, toiminta-

kyky, oireet

Natalitsumabi-va
3Kk, 6kk ja 12kk
hoidon aloituk-
sesta --> 6vk ku-
luttua uudelleen,

jos vasta-aineita

JVC-VA jos -
6kk valein, jos +
seuranta yksilol-

linen

MRI jos JVC -

1/vuosi

Kun JVC + hoi-
tovuodet 1 ja 2 --
-> 3-4kk valein
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Ocre-

vus

okrelitsu-

mabi

suonen-

sisaisesti

Infuusioreaktiot ja in-
fektiot

Yliherkkyys vaikuttavalle ai-

neelle tai apuaineille, aktiivi-

nen infektio, vaikea immuu-
nipuutostila, tiedossa oleva

aktiivinen syopa

Hoitoa aloitettaessa
-> TVK, CRP, (S-
VZAb), HBVPak,
HCVADb, IgG, IgA,

IgM

Ennen uusintain-
fuusiota -> TVK,
Alat, CRP, Krea,
1gG, IgM, PLV, (ras-
kaustesti)

Taulukko 2. Erittain aktiivisen MS-taudin laakkeet (MS-taudin immunomoduloiva
ladkitys 2017; Zinbryta-hoito 2017; Laaketietokanta 2018h; Laaketietokanta
2018i; Laaketietokanta 2018j; Laaketietokanta 2018k; Ladketietokanta 2018lI;
Neuroliitto 2018e; Ocrevus (okrelitsumabi) 2019.)



TIETO-
KANTA

HAKUSANA

Medic multippelis* AND laa-

kehoi*

kirjallinen potilasoh*
AND laékehoi*

opa* AND laakehoi*

opa* AND potilasoh*

asiakaslaht* AND po-
tilasohj*

asiakaslahtois*
potilaskes*

kirjallinen op* AND
kirjallinen potilasoh*

kirjallinen potilasohj*

ScienceDi-
rect

Multiple sclerosis
AND pharmacological
treatment

multiple sclerosis

Safety AND pharma-
cological treatment

multiple sclerosis
AND medication AND
counseling

medication AND writ-
ten instructions

medication infor-
mation leaflet

PubMed multiple sclerosis
AND medication AND

commitment

RAJAUKSET

Hoitotiede

Tutkiva Hoitoty®

Tutkiva Hoitotyd

Hoitotiede

International Journal of
Nursing sciences

International Journal of
Nursing sciences

research articles, data arti-
cles, examinations, prac-
tice guidelines

research articles, data arti-
cles, examinations, prac-
tice guidelines

research articles, data arti-
cles, examinations, prac-
tice guidelines

Taulukko 3. Tiedonhaku eri tietokannoista

TULOSTEN
MAARA
79

122

23

17

57
230

1372

48
2727

36
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MILLAISET ARTIKKELIT

Hoitotieteellisia ei l6ytynyt,
kaikki lagketieteellisia

Suurin osa laaketieteellisia,
kaikki artikkelit eivat ole saata-
villa

Hoitotieteellinen

Suurin osa ladketieteellisia

kolme hoitotieteellista artikkelia

useita hoitotieteellisia

Suurin osa laaketieteellisia,
haun rajauksesta ei ole hyotya

seksuaalisuutta kasittelevia ar-
tikkeleita, hyddyllinen artikkeli
maksullinen

potilasohjausta kasittelevia
artikkeleita

Ei hoitotieteellisia
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Haastattelurunko

Asiakaslahtdinen ohjaaminen

1.  Mita erityispiirteitda on MS-potilaan ladkehoidon ohjauksessa?

2.  Mikéa on sairaanhoitajan rooli MS-potilaan ladkehoidossa?

3. Arvioi, kuinka suuri osa sairastuneista ei halua aloittaa MS-taudin
ladkehoitoa ja miksi?

4. Miten asiakkaat sitoutuvat ladkehoitoon? Mik&a heikentda sitoutu-
mista?

MS-taudin ladkehoidon opas

1. Mita MS-tautia sairastavan ladkehoidon oppaan tulee sisaltaa?
Kerro nakemyksesi.

2. Millainen oppaan ulkoasun tulee olla (asettelu, kuvat)?

3. Pitaisikd oppaan siséaltda potilaalle ohjeita, esimerkiksi miten toimia
haittavaikutusten ilmetessa?
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Asiakaslahtoisen MS-taudin laédkehoidon oppaan arviointilomake

Vastaa alla oleviin kysymyksiin perustellen mielipiteesi. Opasta muokataan arviointien perus-
teella, joten vastauksesi on meille tarkeéa.

1. Onko oppaan sisdltama tieto ajantasaista?

2. Sisaltaako opas kohderyhmadlle oleellista tietoa?

3. Arvioi oppaan soveltuvuutta kohderyhmalle (mm. selkeys, ymmarrettavyys).

4. Arvioi oppaan puolueettomuutta.

5. Arvioi oppaan ulkoasua (mm. kuvat, asettelu).

6. Onko oppaan sisaltd loogisesti eteneva?
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Sosiaali- ja terveysala SAATE

Heil

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Saimaan ammattikorkeakoulusta ja teemme
toiminnallisena opinnaytetyona asiakaslahtdisen MS-taudin ladkehoidon oppaan.
Tutkimme MS-taudin l&&kehoitoa ja sen ohjaamista seka millainen on hyva asia-
kaslahtoinen ladkehoidon opas. Valmis opas luovutetaan Etelé-Karjalan keskus-
sairaalan neurologian poliklinikan kayttoon ja sitd voidaan hyoddyntaa myos
muissa hoitotyon yksikoissa. MS-potilaille on jokaisesta laékevaihtoehdosta eril-
linen laakefirman tekema opas. Kaikki ladkevaihtoehdot sisaltava opas on tar-
peellinen, koska se on puolueeton ja sisaltaa tarvittavat tiedot selkeéasti koottuna.
Tassa opinnaytetydssa tarkoitamme MS-taudin ladkehoidolla niitd immunomo-
duloivia l&a&kevaihtoehtoja, jotka ovat kaytossd Etela-Karjalan keskussairaalan
neurologian poliklinikalla. Opinnaytetydn toteuttamiseen on saatu tutkimuslupa
Eksotelta. Opinnaytetydomme on méaara valmistua lokakuussa 2019.

Keraamme aineiston haastattelemalla neurologian poliklinikan sairaanhoitajia,
joilla on vuosien kokemusta MS-potilaiden ladkehoidon ohjaamisesta. Vastauk-
sesi on meille erittain tarked, koska sen avulla pystymme syventdmaan tietoa
MS-taudin la&kehoidon ohjaamisen erityispiirteista seka pystymme vastausten
avulla tuottamaan oppaan sen kohderyhmalle sopivaksi.

Haastattelu toteutetaan kesdkuussa 2019 ja aikaa varataan kaksi tuntia. Tar-
kempi ajankohta ilmoitetaan osallistujille lahempana. Haastattelua varten laaditut
kysymykset l&ahetetaan osallistujille kaksi viikkoa aikaisemmin. Toivomme sinun
perehtyvan kysymyksiin ennen haastattelua. Vastaukset ovat luottamuksellisia ja
anonyymeja, eikd sinua pystyta tunnistamaan. Aineisto sailytetddn analysoinnin
ajan ja havitetdan analysoinnin jalkeen asianmukaisesti. Haastatteluun osallistu-
minen on vapaaehtoista eli osallistumisen voi perua ennen haastattelua tai sen
aikana.

Kiitosja hyvid Resiin jatikeon!

Ystavallisin terveisin

Sanni Villanen Krista Kekki
sairaanhoitajaopiskelija sairaanhoitajaopiskelija
Saimaan AMK Saimaan AMK

P. XXX-XXXXXXX P. XXX-XXXXXXX

sanni.villanen@student.saimia.fi krista.kekki@student.saimia.fi
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Sosiaali- ja terveysala

Suostumus

Opinnaytetyd: Asiakaslahtdinen ohjaaminen - Ladkehoidon opas MS-tautia sai-
rastavalle
Tekijat: Sanni Villanen & Krista Kekki

Olen saanut riittavasti tietoa kyseisesta opinnaytetyodsta ja olen ymmartanyt saa-
mani tiedon. Minulla on ollut mahdollisuus esittaa kysymyksia ja olen saanut ky-
symyksiini riittavat vastaukset. Tiedan, ettd minulla on mahdollisuus keskeyttaa
osallistumiseni missé tahansa vaiheessa ilman etta se vaikuttaa tyéhoni.

Suostun vapaaehtoisesti osallistumaan tahan opinnaytety6hon liittyvaén vapaa-
muotoiseen haastatteluun.

Aika ja paikka

Osallistujat
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N P
eksote

Opas MS-tautia sairastavalle




MS-tauti

MS-tauti eli multippeliskleroosi on keskushermoston sairaus, jossa elimistoa puolus-
tava immuunijarjestelma toimii virheellisesti. Hermosolujen jatkeiden ymparilla on
sahkoista tiedonkulkua nopeuttavaa ainetta, myeliinia. MS-taudissa immuunijarjes-
telma vaurioittaa aivojen ja selkdaytimen hermosolujen myeliinia, joka vaurioituessaan
hidastaa tai estaa sahkoista tiedonkulkua. Tama aiheuttaa moninaisia oireita. Immuu-
nijarjestelman virheellinen toiminta eli ns. pahenemisvaihe loppuu jossakin vaiheessa,
jonka jalkeen myeliini pystyy korjaantumaan erityisesti taudin alkuvaiheessa. Tall6in
my0Os osa oireista voi havita.

MS-taudilla on kolme eri etenemismuotoa: aaltomaisesti eteneva seka ensisijaisesti ja
toissijaisesti tasaisesti eteneva. Aaltomaisessa etenemismuodossa pahenemisvaiheet
ja vahaoireiset tai oireettomat toipumisjaksot vuorottelevat. Noin puolella sairaus
muuttuu tasaisesti etenevaksi eli oireet lisddantyvat tasaisesti ilman pahenemisvaiheita.
Sairaus voi olla my0s alusta alkaen tasaisesti eteneva.

Oireet

Oireet ovat yksil6llisid ja monimuotoisia. Tyypillisimpia oireita ovat lihasheikkous ja -
jaykkyys, tuntopuutokset, hermosarky, kdvelyvaikeus, tasapainohairiot, ndaon heikke-
neminen, virtsarakon ja suolen toimintahairiot, uupumus seka keskittymisvaikeudet.

Diagnoosi

Diagnoosin lahtokohtana on MS-taudille tyypilliset oireet ja neurologin tekema laaka-
rintarkastus. Diagnoosin varmistamiseksi kdaytetaan aivojen ja selkdaytimen magneetti-
kuvausta seka selkdaydinnestetutkimusta.



Hoito

Hoito koostuu itsehoidosta, oireenmukaisesta hoidosta, taudinkulkuun vaikuttavasta
ladkehoidosta seka pahenemisvaiheiden hoidosta.

Pahenemisvaihe

Pahenemisvaiheella tarkoitetaan vahintaan vuorokauden kestavaa uutta neurologista
oireistoa tai vanhojen oireiden merkittdvaa pahenemista. Yleensa oireiden maara li-
saantyy kahden viikon ajan, jonka jdlkeen ne vahitellen lievittyvat ja usein ohittuvat
kuukauden kuluessa. Pahenemisvaiheen oireita ovat kaksoiskuvat, toisen silman
ndaon heikkeneminen ja liikutteluarkuus, tasapainon yllapitamisen vaikeus ja kémpe-
lyys seka lihasheikkous- ja tuntohdiriot. Pahenemisvaiheelle voi altistaa esim. tuleh-
dukset ja muu sairastaminen. Kehonlampdtilan nouseminen mm. kuumeen tai sauno-
misen vaikutuksesta voi aiheuttaa neurologisten oireiden voimistumista, joka ei tar-
koita pahenemisvaihetta. Jos sinulla ilmenee pahenemisvaiheen oireita, ota yhteytta
sinua hoitavaan sairaanhoitajaan.

Sosiaaliturva

MS-tautia sairastava voi saada erilaisia palveluita ja tukia, jotka myénnetaan toiminta-
kyvyn ja elamantilanteen perusteella. Arjen selviytymista tukemaan voi saada esim.
toimeentuloturvaa seka muita korvauksia ja avustuksia.



MS-taudin etenemiseen vaikuttava laakehoito

Ladkehoidon kehitys

1990-luvulta lahtien on ollut saatavilla MS-taudin taudinkulkuun vaikuttavia laakkeita.
Tana padivana on toistakymmenta eri tyyppista valmistetta, jotka eivat kuitenkaan kor-
jaa syntyneita tautimuutoksia tai toiminnan rajoitteita. MS-taudin etenemiseen vaikut-
tavassa ladkehoidossa on tapahtunut viime vuosien ajan kehitysta eteenpain. Markki-
noilla on vaikutukseltaan, teholtaan ja antotavaltaan erilaisia laakkeita.

Ladkehoidon aloittaminen

MS-tautiin ei ole parantavaa hoitoa, mutta sen etenemistd voidaan hidastaa ladkkei-
den avulla. MS-tauti -diagnoosin jalkeen ladkehoito suositellaan aloitettavaksi valitto-
masti, koska pitkdlle edenneen sairauden kulkuun ei voi enda vaikuttaa.

Ladkehoito suunnitellaan yksiléllisesti, koska esimerkiksi taudinkulku ja elaméantilanne
vaikuttavat ladkevalintaan.

Ladkkeita on antotavaltaan erilaisia: lihakseen tai ihonalle pistettavia, suonensisaisia
tai tablettimuotoisia.



Aktiivisen aaltomaisen MS-taudin ladkehoidon aloituksessa kaytetaan ladkkeits, jotka
vahentavat aaltomaisesti etenevan MS-taudin pahenemisvaiheita. Ladkevaihtoehtoja
ovat:

e Dbeetainterferoni

e dimetyylifumaraatti

e glatirameeriasetaatti

o teriflunomidi

e okrelitsumabi

Jos edella esitellyilla |1aakkeilla ei ole toivottuja vaikutuksia, voidaan siirtya erittain ak-
tiivisen MS-taudin laakkeisiin. Poikkeustapauksissa niita voidaan kayttaa heti [aakehoi-
toa aloitettaessa. Ladkevaihtoehtoja ovat:

e kladribiini

e alemtutsumabi

e fingolimodi

e natalitsumabi

e okrelitsumabi

Haittavaikutukset

Haittavaikutukset ovat yksil6llisia ja Idakekohtaisia. Perehdy sinulla aloitettavan laak-
keen haittavaikutuksiin ennen ladkehoidon aloittamista. Kaikista ladkkeista on tiettyja
haittoja, mutta yleensa elimistd sopeutuu haittoihin muutamassa viikossa. Ladgkehoi-
don alkuvaihe vaatii pitkdjanteisyytta. Jos sinulla ilmenee lddkehoidosta haittavaiku-
tuksia, ota yhteytta sinua hoitavaan sairaanhoitajaan.



Seuranta

MS-taudin etenemiseen vaikuttavan ladkehoidon seuranta on ladkekohtainen. Tavalli-
sesti seurantaan kuuluu sairaanhoitajan tapaaminen/yhteydenotto tietyin valiajoin ja
yksilollisen tarpeen mukaan, verikokeet, magneettikuvaus seka haittavaikutusten ja
voinnin seuranta.

Hyodyt

Ladkehoidon nopea aloittaminen diagnoosin saamisen jalkeen vahentaa pahenemisvai-
heiden maaraa seka hidastaa liikunta- tai toimintakyvyn heikkenemista. Ladkityksen ta-
voitteena on mahdollisimman hyva toimintakyky ja eldmanlaadun parantaminen.

Korvattavuus

Ladkevalmisteet ovat padasiassa kelakorvattavia. Neurologi tekee kaytossa olevasta
ladkkeesta korvattavuus lausunnon, minka jalkeen ladakekorvausta voi hakea Kelalta.
Ladkekorvausta voi saada alkuomavastuun taytyttya.



Ammattilaiset tukenasi

MS-tautia sairastavalle on tarjolla moniammatillista tukea ja ohjausta. Ammattilaiset
auttavat sinua tarpeidesi mukaan ja tarvittaessa ohjaavat sinut oikeanlaisen tuen pii-
riin. Ota rohkeasti yhteytta mieltasi askarruttavissa asioissa!

Neurologian poliklinikka, Etela-Karjalan keskussairaala

Voit ottaa yhteytta esimerkiksi, jos sinulla on:

e kysyttavaa ladkitykseen liittyvista asioista

e uusia oireita tai vanha oire pahenee tai aktivoituu uudelleen
e epailys pahenemisvaiheesta

e mita tahansa muuta mieltd askarruttavaa sairauteesi liittyen

Yhteystiedot:

puh. 05 352 6000

ma-pe klo 7:30-16:00

Varaa aika netistd www.eksote.fi



Muut ammattilaiset tukenasi

Sosiaalityontekija

Sosiaalityontekija tarjoaa apua, neuvoa ja tukea elamantilanteen muutoksissa.

Voit ottaa yhteytta esimerkiksi seuraavissa asioissa:

e sosiaaliturvaetuudet mm. vammais- ja hoitotuet, lddkekorvaukset, sairauspaiva-
raha

e perhe- ja sosiaalipalvelut, toimeentulotuki

e asumisen tukipalvelut

o tyokyky ja ammatillinen kuntoutus

e kriisikeskustelut

e potilasjarjestétoiminta

Sosiaalityontekijan palvelut ovat maksuttomia.

Yhteystiedot:
puh. 044 791 5532



Kuntoutusohjaaja

Kuntoutusohjaaja ohjaa sinut palveluiden pariin, jotta elamasi olisi mahdollisimman
taysipainoista sairaudesta huolimatta.

Voit ottaa yhteytta, kun tarvitset esimerkiksi:

kuuntelijaa vaikeissa tilanteissa

apua asioiden selvittelyyn

apua hakemusten tayttamisessa: Kela ja vammaispalvelut

tietoa tukimuodoista ja palveluista: kotiapua, vammaispalvelu, Kelan etuudet ja
inva-pysakointilupa

muutostoitd asuntoosi: luiskat ja ovien levennykset, pesutilat ja tukikahvat
tietoa sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseista

Kuntoutusohjaajan palvelut ovat maksuttomia.

Yhteystiedot:
Tiia Rask
puh. 044 791 5648



Fysioterapeutti

Fysioterapeutti arvioi sinun terveyttasi, liikkumistasi ja toimintakykyasi seka arkeasi ra-
joittavia oireita ja tekijoita. Yhteistyossa etsitte keinot ja sovitte tavoitteet sinun hyvin-
vointisi, elamanlaatusi seka toimintakykysi tukemiseen ja edistamiseen.

Yhteystiedot:

puh. 05 352 6000

ma-pe klo 7:30-16:00

Varaa aika netistd www.eksote.fi

Mielenterveyshoitaja

Mielenterveyshoitaja auttaa ja tukee sinua, jos sinulla on esimerkiksi:

o elamantilannekriisi

e masennus ja mielialaoireita

e vaikeus selvitd ruumiilliseen sairastamiseen liittyvien psyykkisten pulmien kanssa

Yhteystiedot:
Mielenterveyspaivystys
puh. 05 352 4610 (24h)



Neuroliitto

Neuroliitto toimii MS-tautia ja muita neurologisia sairauksia sairastavien ja heidan la-
heistensa hyvaksi. Neuroliitto tarjoaa vertaistukea sekd ammattilaisten antamaa oh-

jausta ja neuvontaa. Tarjonnassa on sopeutumisvalmennusta ja kuntoutusta ympari

Suomea.

Neuroliiton jasenetuna saa Avain-lehden, jossa on luotettavaa ja asiantuntevaa tietoa
tutkimuksista, laakehoidoista, kuntoutuksesta ja sosiaaliturvasta. Lehti sisaltaa myos
henkilotarinoita seka hyvinvoinnin ja terveyden vinkkeja.

www.neuroliitto.fi
Aivotalo

Aivotalo tarjoaa tukea ja tietoa aikuisten aivosairauksista ja aivojen terveydesta.

www.terveyskyla.fi/aivotalo
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Ota yhteytta!

Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri (Eksote)

Vaihde 05 352 000

Faksi 05 352 7800

Sahkoposti: kirjaamo@eksote.fi, etunimi.sukunimi@eksote.fi
Valto Kakelan katu 3

53130 Lappeenranta

www.eksote.fi

Eksote, Neurologian poliklinikka
puh. 05 352 6000

ma-pe klo 7:30-16:00

Varaa aika netista www.eksote.fi

Etel3d-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri

www.eksote.fi
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